Prace dobrovolniku pacientské

organizace v nemochici
Ing. Blanka RUBINOVA

SdruzZeni celiakii Ceské republiky, o.s.
P.O.Box 20, 252 63 Roztoky

www.celiac.cz; info@celiac.cz; tel. 602 273 173
Poradna pro celiaky: KDDL VFN, Ke Karlovu 2, Praha 2
kancelar: Vysehradska 49 (areal Emauzského klastera), Praha 2



Co je celiakie?

Trvala celozivotni nesnaSenlivost lepku.
Organismus jedince neni schopen travit lepek z potravy.

Bezlepkova dieta je zdravotné indikovana 1 u dalSich
onemocneni:
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Herpetiformni dermatitida Duhring (nékdy oznaCovana jako
kozni forma celiakie)

Alergie na lepek
Glutenova nesnasenlivost
Prechodné — odlehcujici dieta



Konkrétné o SCCR

Vznik z Klubu celiakie zalozeného hned po
revoluci v roce 1990

Jako obcanské sdruzeni zaregistrovano 1998
Nejdéle puisobici organizace celiakii v CR
Pres 6 000 klientu

Vydavame informac¢ni materialy — napfr.
Rukovét’ celiaka, Ctvrtletniky Zpravodaj
Poradame schuzky, celostatni setkani

Na KDDL VFN Praha provozujeme Poradnu
pro détské i dospélé celiaky z celé republiky



oo ) e DU

~

Napln ¢innosti SCCR

Sledovani, sbér a zpracovavani informaci,
sdélovani pacientiim

Osvetova Cinnost (setkani, poradny, skoleni a
seminare)

Zpetna vazba pro pacienty (kvalita lécby)
Poradna pro celiaky - doplnék lékarské péce
Umoznéni kontaktu pacientu s odborniky

Snaha o uceleny aktualni prehled o podminkach
pacientu s CS v CR (i v zahraniéi)

Vypracovavani a predkladani navrhu k zlepseni
zivotnich podminek pacientu

Jednani se statni spravou, politiky



Tiskoviny vydavané SCCR




Rukoveét’ celiaka

Seznam potravin
testovanych v roce 2005

Seznam potravin
testovanych v roce 2006

Rukovét celiaka

Seznam potravin
testovanych v roce 2007

Seznam potravin
testovanych v roce 2008

IL., pfepracované v ydani 122, 123, 124, 129,132, 13, 140, 141,
171,172,173, 174, 175, 181,20
222,223,224,

516, 518, 519, 526, 529, 535, 536, 541,
578, 579, 620, 621,622,

1105, 1200 1201, 1202, 1505, 1518,
Mohou vh"hm!‘l‘l’y
02,

1442, 1450
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Poradna pro celiaky
KDDL VFN

Individualni poradenstvi

bez rozdilu véku, ze vSech lékarskych pracovist’
kazdé po + ut od 14 do 18 hodin, pfedchozi objednani nutné

osobni poradenstvi, jednoduché¢ dotazy 1ze konzultovat telefonicky: 602
273 173 nebo e-mailem: poradna@celiac.cz

kazdy klient dostane stejny zaklad informaci, odpovidajici jeho individualnim
schopnostem a mentalnim mozZnostem, aktualni informace

doba zakladni edukace od 60 do 90 minut, ¢etnost navstév od 2 do 8 rocné
pro zajemce - Kursy bezlepkového vareni a pecCeni

Kontrola jidelnicku

zejména v piipad¢, kdy protilatky neklesaji nebo pokud se znovu Ob] evi
pozitivita, pti nedostatecné odpovedi organismu na ,,bezlepkovou* dietu

konzultace nové zavadénych potravin

SdruZeni celiakti

Ceskeé republiky



Poradna pro celiaky




Seminare: Intolerance potravin

Ve spolupraci s 1ékari KDDL — rada seminariu v
krajskych méstech CR — pro lékare, zdravotni sestry,
nutricni terapeutky




Poradna pro celiaky
| v terenu

* Praktické poradenstvi
* Nacvik pripravy blp. stravy
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Edukace v terénu:




Kursy bezlepkového
vareni a peceni

Prakticka priprava
bezlepkové stravy




Bez lidske empatie a porozumeéni nema ani ten
nejlepe vymysleny projekt velkou Sanci na
preziti...




Dékuji Vam za pozornost.

SdruzZeni celiaki CR
KDDL VFN, Ke Karlovu 2, Praha 2
www.celiac.cz; info@celiac.cz; tel. 602 273 173
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